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De unge, der lever med tilstanden, star over for mange udfordringer
i deres hverdagsliv, og sygdommen pavirker deres indleering, skolegang,
valg af uddannelse, sociale samvaer, mentale sundhed, livskvalitet samt

familiens trivsel.

Faellesskab.

Giver samfundet plads til unge med epilepsi?

4 skribenter

eg sidder her med en varmefolelse i hele kroppen,
udbryder en mor, som er tydelig bergrt. Hendes
ord bergrte os andre. Vi havde lige afsluttet en
vellykket workshop med unge med epilepsi, de-
es foreldre, deres sygeplejersker og deres leger og
sa os forskere. Vi skulle finde ud af, hvordan vi ska-
ber det bedste forlgb for de unge, nar de flyttes fra
berneafdelingen til voksenafdelingen.

Hendes datter supplerer med, at dagen har rgrt
hende, fordi hun foler sig set og hort, og ikke mindst
sa fik hun mulighed for at mede andre unge i sam-
me situation. En sgn supplerer med, at netop felles-
skabsfglelsen er sa vigtig, fordi den giver samherig-
hed og en anerkendelse. En samherighed som er
iseer vigtigt for unge med epilepsi, da de ofte har en
hverdag preget af ensomhed og manglende forstdel-
se.

EPILEPSI OMTALES OFTE som en usynlig sygdom, da den
ikke altid er synlig for andre, og dens symptomer
kan vaere sveere at opdage. De unge, der lever med
tilstanden, star over for mange udfordringer i deres
hverdagsliv og sygdommen pavirker deres indlz-
ring, skolegang, valg af uddannelse, sociale samvzr,
mentale sundhed, livskvalitet samt familiens trivsel.
Nar unge mennesker far en kronisk sygdom som
epilepsi, skal de bade forholde sig til sygdom, men
samtidig er de ogsa i en udvikling fra barn til voksen.
P& workshoppen fortalte de unge mennesker med
epilepsi og deres foraeldre om flere forhold, der var
vanskelige ud over sporgsmélet om en vellykket
transition fra berneafdeling til voksenafdeling.

For hvordan ser hverdagen ud for unge med epi-
lepsi? Og er vi gode nok til at integrere de unge i
voksenlivet? Unge mennesker med epilepsi foler sig
ofte misforstaet og alene, hvilket kan forveerre de
udfordringer, de star over for. De unge oplever, at
der ikke altid er forstaelse fra eksempelvis arbejds-
pladsen, skolen eller kammerater: "Skal du have szr-
behandling?” kan mgdet med en overordnet eller
en kollega vere. Eller som en uddannet ung sygeple-
jerske fortzeller: "sa fik jeg ikke stillingen (desveerre
ikke et enestaende tilfelde), da jeg ikke kan tage
nattevagter pga. min epilepsi”.

Den unge gymnasieelev beretter om, at han meg-
der manglende hensyn pa gymnasiet, hvor der
egentligt er en aftale om, at undervisningen, som
han misser grundet sin epilepsi, skal erstattes med
undervisning pa et andet tidspunkt. Alligevel bliver
han indkaldt til samtale for fraveer, og far en advarsel
fra skolen!

Den unge pige pd sin erhvervsuddannelse som far
besked fra kollega: "Nar du har sa sveert ved at huske,
sd tror jeg ikke, at du nogensinde feerdigger din ud-
dannelse”, trods lovning om hensyn fra praktikste-
det. Der er mange lignende fortzllinger, og budska-
bet med denne kronik er at sette fokus pa, hvad det
gor ved et ungt menneske at fole sig ekskluderet —
netop det modsatte af at veere anerkendt, og fole sig
som en del af fzellesskabet. Det er ikke kun de unge,
der oplever denne udfordring, det er ogsa foraeldre-
ne.
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PA ODENSE UNIVERSITETSHOSPITAL arbejder vi blandt an-
det pa Barne- og ungehospitalet med compassion
og det gor vi, fordi vi gerne vil sette serlig fokus pa
at menneskeliggare vores sundhedsvasen og vores
samfund. Vi mener, at med compassion kan vi skabe
pget fokus pa solidaritet — altsa forstdet saledes at vi
tager seerlige hensyn til savel de steerke som de sar-
bare brugeres preemisser. Og et samfund der tager
udgangspunkt i det enkelte menneske og dennes
netvaerk og ikke kun — som i vores tilfelde — den un-
ges sygdom, symptomer og heraf folgende udfor-
dringer.

Compassion er at erkende, at der er lidelse til ste-
de og at kunne tolerere ubehagelige folelser, og sa er
det at have folelser som varme, omsorg, bekymring
eller tilknytning til den, som lider ledsaget af et dyb-
tfolt enske om at lindre lidelsen og en villighed til at
handle. Lidelse er maske et stort ord, men lidelse er
universelt, og noget vi alle stifter bekendtskab med i
lgbet af vores liv, men spagrgsmalet er, om vi i vores
kultur er gode nok til at hdndtere egen og andres li-
delse?

Compassion indeholder mange ingredienser heri-
blandt; sympati, empati, venlighed og omsorg. Ven-
lighed bliver det nye sort, som vi kommer til at tale
om og forhabentligt ogsa at praktisere i takt med, at
compassion stedigt vil vise sin nedvendighed. Ikke
blot i sundhedssektorerne, men i forhold til med-
menneskelighed i al almindelighed. Og er det netop
ikke compassion og venligheden eller manglen pa
samme, der kan fores tilbage til de unge med epi-

lepsi og deres foreldre, nar de bliver mgdt med for-
domme og manglende forstaelse fra deres omgivel-
ser?

VORES BUDSKAB ER derfor, at unge med kroniske syg-
domme sdsom epilepsi og deres pargrende skal an-
erkendes og have samme muligheder i samfundet
under uddannelse og pa jobbet, som andre unge
uden kroniske sygdomme. Samfundet skal tage godt
vare pa de unge og hjelpe dem igennem det at blive
voksen og anerkendt pa lige fod med andre unge pa
trods af individuelle udfordringer den enkelte matte
have.

Der er derfor stadig meget arbejde at ggre for at
forbedre livet for de unge, der lever med epilepsi.
Storre viden pa uddannelsesinstitutioner, medieop-
merksomhed, podcast og oplysningskampagner er
ngdvendige for at reducere stigmatisering og for-
skelsbehandling forbundet med tilstanden og for at
fremme storre forstaelse og accept af epilepsi.
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